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特集：ドナーアクションの必要性 －なぜ海外移植しか助かる道はないのか－
患者家族（レシピエント）の体験から：
－海外渡航心臓移植を体験して－
川 上 琢 磨
患者家族・徳島
（平成２０年５月２６日受付）
（平成２０年６月９日受理）
はじめに
患者である娘・莉奈は完全房室ブロックで出生後，拡
張型心筋症を発症増悪させ，心臓移植でしか助からなく
なりました。莉奈の年齢では，事実上国内での心臓移植
は無理でしたが，先生方のご尽力で米国での移植の道が
できました。ところがその費用は健康保険が適応されな
いため，１億数千万円にもなります。しかし皆様のご支
援で募金という形で用意できました。
渡航後の待機は，精神的にも肉体的にもきついもので
した。莉奈は４ヵ月半待機後，心臓移植手術を受けまし
た。ドナーとなられたお子様のご冥福をお祈りすると共
に，ご家族の愛と勇気に心から感謝いたしています。今
は小学校に通えるようにまでなっています。
力を貸して下さる方もなく，海外渡航に至らないまま
亡くなられる子どもさんもおられると思います。国内で
の移植が可能であれば，募金活動・渡航・待機といった
障害が除かれると思います。移植医療を，より広く国内
で受けられるようになることを願います。
患者（莉奈）の生い立ち
私の娘，川上莉奈６歳は２００５年２月にアメリカに渡
航，６月にカリフォルニア州のロマリンダ大学病院にて，
心臓移植手術を受け，２００５年１２月に帰国いたしました。
渡航までの莉奈の生い立ちですが，２００２年３月に完全
房室ブロックを持って出生し，すぐにペースメーカー埋
め込み手術を受けました。
２００３年１１月に具合が悪くなり，拡張型心筋症の診断を
受けました。
２００４年９月には症状が増悪し，多臓器不全の状態に
なってしまいました。懸命の治療と莉奈の頑張りで状態
は持ち直しましたが，心臓の動きは悪いままで，以後呼
吸器をつけての ICU入院となってしまいました。
２００４年１０月には，心臓移植しか助からないとの話があ
り，家内の手を握り懸命に訴える莉奈を思うと，私とし
てはどんなことがあってもこの子を助けよう，助ける道
が心臓移植しかないならやるしかないとの思いでした。
正直この頃の私たち親の心の動きは，自分でも一言では
とても表せなく思います（図１）。
図１ 莉奈の生い立ち
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渡航前の状態
渡航前の状況ですが，莉奈の状態管理については，徳
島大学病院を始め多くの医療スタッフの方々のご尽力で
安定していました。渡航手術費用ですが，本当に多くの
方々からご理解と温かいご支援を頂き，２ヵ月足らずで
こぎつけることができました。こまごまとした渡航準備
ですが，過去に経験のある旅行代理店さんの手配で，迅
速にできました。いろいろありましたが，私たちの渡航
準備はなんとかなりそうでした。しかし，特に渡航手術
費用は最初まったくあてがありませんでした（図２）。
渡航費用
海外渡航移植には健康保険の適応がなく，大変な経費
がかかります。幸いにも多くの方の温かい支援で渡航・
手術費用を，募金という形で用意することができました。
寒い中，休みの日などに募金活動をお願いすることは，
本当に心苦しいものでした。この時は大変な苦労を多く
に皆様におかけしましたが，無事に渡航できたことを本
当に感謝いたしています（図３）。
一番の心配事
担当の先生方が一番心配されていたことは，呼吸器を
装着しての渡航という点でした。先生方の話では，「飛
行機に乗ると，普通の人でも呼吸状態が悪くなります。
まして呼吸器をつけての渡航では何が起きるかわかりま
せん。本当に命がけの渡航になります。」とのことでし
た。受け入れ先の病院からも，「アメリカでは，呼吸器
を付けた状態での移送では，チャーター機を使うが，そ
うしないのか？」といった問い合わせがあったりしまし
た。これまでにも渡航中，または到着後すぐになくなら
れたというケースもあると聞いていましたので，本当に
心配でした。
莉奈の場合，少しでもリスクを減らすため，気管切開
して呼吸器装着での渡航となりましたが，莉奈自身大変
頑張ったと思います。また不眠不休で状態を管理してく
ださった先生方には本当に感謝しています。しかし，も
し国内で移植を受けられるのであれば，このようなリス
クもなくなると思います（図４）。
図２ 渡航前の状態
図３ 街頭募金
図４ 一番の心配事
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渡航後の待機から手術へ
渡航先で私たちは４ヵ月半ほど待機していました。そ
の間莉奈は ICUで，私たちは日中は ICUで，夜はアパー
トで過ごしました。言葉の違いによるコミュニケーショ
ン不足はありましたが，普段の生活自体は周りの方のサ
ポートもあり，落ち着いていました。しかしこれは，ロ
マリンダでの場合でして，場所によっては大変苦労され
るかと思います。待機中は緊張と不安の連続でした。ド
ナーの方の死を待つという複雑な思いがありました。
そして大きな問題は院内感染でした。莉奈の場合は，
待機３ヵ月目くらいの時セラチア菌とMRSAに感染し
てしまい，結局感染部位である腕の静脈の一部を取り除
く手術を受けました。この時期が精神的にも一番辛い時
期でした。
その後６月２９日にドナーの方が現れ，移植手術を受け
ました。たまたま家内だけ莉奈の傍にいて，私には電話
連絡でしたが，家内が泣きながら「心臓があったんよ」
と言っていたのは生涯忘れられません。本当にそれは突
然であり，ドナーとなられたお子様のご冥福を改めてお
祈りすると共に，ご家族の愛と勇気に心から感謝いたし
ています。手術翌日にはもう元気になっていました（図
５）。
移植手術の費用
余談になりますが，アメリカの医療費はとてつもない
ものです。ICU，１日９５００ドル（約１００万円），２週間で
２０万ドル（約２，０００万円）でした。これを思うと，日本
の国民健康保険制度がいかに貴重と思います。そしてそ
の中で働いておられる医療関係者のことを，政府はもっ
と考えてほしいとも思います。
移植手術後の様子から帰国へ
手術の数日後，右頭部出血という思わぬアクシデント
があり，左手足の動きが悪くなり今現在までリハビリを
行っています。アメリカでは退院後自宅で療養していま
したが，拒絶反応と感染には細心の注意をするように言
われました。アメリカならではと思ったのは，自分たち
で，抗生物質や薬剤を静脈ラインから投与したことでし
た。これは慣れてないので本当に緊張しました。それで
も帰国できるようになり，２００５年１２月に１０ヵ月ぶりに帰
国することができました（図６）。
患者家族の願い
莉奈の場合は，幸いにも多くの方に支えられて，渡航
による心臓移植を受けることができました。今は免疫抑
制剤を毎日服用し下痢などのトラブルも付いて廻ってい
ますが，小学校にも入学して比較的元気で生活していま
す（２００８年５月現在）。
私どもの周りには力を貸して下さる方々がいたわけで
すが，そういう方もなく，海外渡航移植ということに至
らないまま亡くなられる子どもさんもいらっしゃると思
います。また渡航移植を決断されても，大変な苦労を伴
う募金活動・症状が悪化する危険を伴う渡航・異国での
図５ ロマリンダでの待機から手術へ
図６ 移植手術後
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待機といったいろいろな障害があります。それを思いま
すと，より安全に国内で現在最後の望みである移植医療
を受けられるようになることを願います。そのためには，
広く多くの方に移植医療について知ってもらうこと，さ
らに脳死の問題にはいろいろ議論もありますが，現在あ
る臓器移植法の臓器提供の年齢制限を設けないでほしい
と思います。少しでも多くの子どもさんの命が救われる
ことを願ってやみません（図７）。
図７ 私たちの願い
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